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Abstract
Objective. – To analyse contraceptive methods and the extent of screening for breast and cervical cancer in women with neuromuscular disease,
compare these results with data and guidelines for the general population and determine the environmental and attitudinal barriers encountered.
Patients and methods. – A retrospective, descriptive study in a population of female neuromuscular disease patients (aged 20 to 74) monitored at a
clinical reference centre.
Results. – Complete datasets were available for 49 patients. Seventy percent used contraception (hormonal contraception in most cases). Sixty-
eight percent had undergone screening for cervical cancer at some time in the previous 3 years and 100% of the patients over 50 had undergone a
mammography. Architectural accessibility and practical problems were the most common barriers to care and were more frequently encountered
by wheelchair-bound, ventilated patients.
Conclusions. – In general, the patients had good access to contraceptive care and cervical and breast cancer screening. However, specific measures
may be useful for the most severely disabled patients.
# 2009 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Re´sume´
Objectif. – E´valuer les pratiques contraceptives et la re´alisation de frottis cervicovaginaux et de mammographies de femmes pre´sentant une
maladie neuromusculaire et le comparer aux donne´es de la population ge´ne´rale et aux recommandations. De´terminer les obstacles e´ventuels
(accessibilite´, repre´sentations concernant le handicap).
Patients et me´thodes. – E´tude descriptive et re´trospective, re´alise´e par questionnaire aupre`s des femmes de 20 a` 74 ans suivies par le centre de
re´fe´rence d’Angers.
Re´sultats. – Les donne´es comple`tes sont disponibles pour 49 femmes. Soixante-dix pour cent des femmes en activite´ ge´nitale ont une
contraception, majoritairement la pilule, 68 % ont un frottis de moins de trois ans ; 100 % des femmes de plus de 50 ans ont eu un de´pistage
par mammographie. Les proble`mes mate´riels et d’accessibilite´s sont les principales barrie`res rencontre´es et sont plus importants dans le sous-
groupe des patientes de´pendantes d’un fauteuil et ventile´es.
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Discussion. – Le suivi gyne´cologique de ces patientes est tre`s satisfaisant. Pour les patientes les plus de´pendantes, les obstacles ne´cessitent peut-
eˆtre une prise en charge spe´cifique.
# 2009 Elsevier Masson SAS. Tous droits re´serve´s.
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1.1. Introduction
Several studies have shown that women with physical
disabilities have worse access to preventive healthcare (including
blood pressure check-ups and gynaecological cancer screening
[7]) than women without disabilities [18,5,20]. An American
study published in 1995 showed that only 23% of the women with
functional limitations had had a cervical smear, compared with
41% of the women without limitations [6]. For the performance
of a mammography, these percentages were 13 and 44%,
respectively. However, there was no significant difference
between the two populations in terms of vaccination against
influenza. In France, data on preventive healthcare for patients
with physical disabilities are scarce. A French study in 2002
attempted to determine how general practitioners (GP) dealt with
disabled patients [1,2]; it showed that 27% of GP reported
screening disabled women for breast cancer less often than for
the general population and that 29.5% reported rarely prescribing
contraception to disabled women. The main reasons stated were
lack of information on the various medical and social care
organizations, limited time during the appointment, lack of
coordination between the various medical professionals and
communication problems between patients and doctors.
Neuromuscular diseases are responsible for physical
disabilities and can result in functional limitations. In general,
patients do not present cognitive deficiencies and genital and
sexual problems are non-specific (unlike spinal cord-injured
patients). Hence, this population is a good model to use when
seeking to analyze barriers to accessing preventive healthcare
(due either to architectural accessibility or negative perceptions
of persons with disabilities, for example). These obstacles are
notably found in the field of sexuality, at a time when the French
legislation asserts ‘‘equality of opportunity’’. Neuromuscular
disease care networks also have specific organisational
features; these patients are increasingly managed by clinical
reference centres and thus, GP may find it more difficult to fulfil
their coordinating role and suggest health prevention measures
and screening procedures.
The aim of the present study was to:
 analyse practice with respect to contraception and breast and
cervical cancer screening in a population of women with
neuromuscular diseases being monitored in a reference
centre;
 compare these patients with the general population.
A qualitative analysis of patient interviews also addressed the
obstacles and facilitators associated with functional limitations.1.2. Patients and methods
In the present study, we included all women between the
ages of 20 and 74 years being monitored by the local
neuromuscular network for a neuromuscular disease and who
were free of cognitive impairments.
In all, 49 out of 52 women were included; one person was
lost to follow-up, one refused to participate and one had
cognitive difficulties that were incompatible with participation
in the study.
Part of the medical information on each patient was
collected from the reference centre’s records: date of birth,
nature of the neuromuscular disease, level of personal
independence. For each patient, the degree of independence
was rated as follows:
 walking unaided;
 dependency on a wheelchair for outdoors trips;
 fully wheelchair-dependant with a requirement for daytime
ventilatory assistance.
A study information sheet and a consent form were emailed
to all patients. The questionnaire was first sent by post (so that
the interviewees could familiarize themselves with the
contents) and was subsequently filled out during a telephone
or face-to-face interview.
The following information was collected:
 lifestyle (family situation, number of children, occupation,
etc.);
 contraceptive methods used (if any);
 cervical cancer screening (date of the last cervical smear and
date of the next scheduled cervical smear);
 breast cancer screening (clinical breast examination and
[for women over 50] the date of the last mammography).
The practitioner who had performed each procedure was
specified (i.e. a GP or a gynaecologist).
An open question addressed the patients’ feelings concern-
ing their care and questioned them specifically about obstacles
to and facilitators of gynaecological follow-up.
All data were entered using Microsoft Excel 2003.
Data on the performance of cervical smears were analysed
for under-65 patients having had sexual relations and not
having undergone a complete hysterectomy, which corresponds
to the population for which the screening is recommended in
France.
Likewise, data on the performance of a mammography were
analysed for the population of women over 50, which again
Fig. 1. Age distribution.
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recommended in France.
Means and standard deviations were calculated for
quantitative variables.
1.3. Results
Forty-nine women were included. The mean age was 44.5
(SD: 13; minimum: 20; maximum: 74) and 30 women were
under the age of 50 years old. Fig. 1 illustrates the age
distribution. The population notably included nine subjects
with proximal myopathy, ten with type 1 myotonic dystrophy
(Steinert’s disease) and eight with childhood-onset spinal
muscular atrophy.
Nineteen patients were able to walk unaided outdoors, 23
used a wheelchair and seven used a wheelchair full-time and
also required daytime ventilation.
Thirty-four women lived with a partner and 23 had one or
more children. One woman had adopted children because of her
fear of transmitting her disease and another one had chosen not
to have children for the same reason. Thirteen women were in
employment.
1.3.1. Contraception
Thirteen women were menopaused, three were hoping to
become pregnant, nine reported having never had sexual
relations and five had undergone total or partial hysterectomy
for fibroids. Nineteen women had a potential indication for
contraception and 13 of these did actually use a contraceptive
method (68%). The most frequently used method was the
oestrogen-progesterone pill (53%), prescribed by a GP in four
cases and by a gynaecologist in seven cases.
Two patients reported that their contraceptive method had
been imposed on them. One patient stated that tubal ligation
had been presented to her as the only means of contraception.
Her refusal had prompted the administration of a contraceptive
implant. One patient reported that contraception with
leuprorelin injections was suggested to her after an intra-
uterine device (IUD) was considered to be ‘‘inappropriate’’ for
her disability.
Two patients relied on the use of male condoms as a
contraceptive method. One patient had decided to have tubal
implants, after a discussion with her gynaecologist. Theremaining six patients (five of whom lived with a partner) did
not use any contraceptive methods.
1.3.2. Cervical smears
A cervical smear (or Pap test) is indicated for women under
the age of 65 having had sexual relations and not having
undergone a total hysterectomy: this was the case for
35 patients. Three had never had a cervical smear and reported
that it was a personal choice. The cervical smears had been
performed in the previous 3 years for 24 of these 35 women
(68%); 12 out of 14 ambulatory patients (86%), 11 out of
17 wheelchair-dependant patients (65%), and one of the four
(25%) of the patients requiring daytime ventilation. The
percentage differences between the subgroups were not
statistically significant.
1.3.3. Clinical breast examination and mammography
Seventeen women had never had a clinical breast examina-
tion (35%), 11 had received this examination less than once a
year (22%) and 21 had the examination annually (43%).
Performance of an annual clinical breast examination was
observed for eight of the 19 ambulatory women (42%), ten of
the 23 wheelchair-dependant women (43%) and three of the
seven women requiring ventilation (42%). The percentage
differences between the subgroups were not statistically
significant.
Eighteen women were aged 50 or over and all had had a
mammography in the previous 2 years. Fifteen had undergone
this mammography after receiving a national screening
notification (83%). The remaining prescriptions were made
by the gynaecologist (in one case) and the GP (in two cases).
Thirteen of these 18 women were wheelchair-dependant.
1.3.4. The patient’s opinion of her gynaecological follow-
up
Wheelchair-dependant women were more likely to report
difficulties in obtaining regular gynaecological follow-up (14
out of 30) than ambulatory women (2 out of 19, p = 0.01). All
mentioned practical problems (the lack of an appropriate
examination table, in particular) and poor access to the doctor’s
surgery. Three of these women also mentioned the requirement
for a third person to help them undress and get onto the
examination table. Five of the 16 women faced with these
difficulties reported having abandoned their gynaecological
follow-up as a result. Nine of these 16 women suggested that
the inclusion of a gynaecological appointment in the reference
centre’s multidisciplinary follow-up clinic would help.
Table 1.
1.4. Discussion
General guidelines regarding contraception and breast and
cervical cancer screening are relevant for this population of
women with neuromuscular disease. As for any woman, sexual
health and related matters should be discussed at least once with
these disabled patients and contraception should be prescribed
if the woman so wishes. This population is probably biased
Table 1
Screening and functional status.
Ambulatory Wheelchair-dependant Wheelchair- and ventilator-dependant
Study population 19 23 7
Breast examination performed 8 10 3
Indication for cervical cancer screening 14 17 4
Cervical smear performed 12 11 1
Indication for breast cancer screening 5 13 0
Mammography performed 5 13 0
Reported difficulties in access to screening 2 19
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latter were recruited at a multidisciplinary reference centre.
Our results concerning the prescription of contraceptive
methods did not differ greatly from those for the general
population. According to the ‘‘2005 Health Barometer’’ led by
the French National Institute for Prevention and Health
Education (INPES [21]), 71% of the women in France use a
contraception method. Furthermore, the percentage of women
not using contraception (despite living with a partner and not
having expressed the wish to become pregnant) does not
necessarily reflect specific problems.
Although our survey may have underestimated the use of
male condoms as a means of contraception, the Pearl Index [16]
for this method is unsatisfactory anyway. As in the general
population, the contraceptive pill remains the most frequent
choice (57%) [10]. None of our patients used IUD, despite the
fact that the latter is the second most frequently used means of
contraception in the general population in France; this agrees
with North American data [14,17]. Lastly, surgical methods are
very infrequently used (7%), although this finding contrasts
with the same American study in which surgical methods were
reportedly more frequently used by disabled women [12]. Our
results appear to show that there is no great problem in gaining
access to contraception. It is possible that the under-use of IUD
is explained by practical difficulties in placing the patient in the
usual gynaecological examination position. However, the
prescription of ‘‘unusual’’ methods of contraception probably
means that some negative stereotypes still persist within the
medical profession.
In the population of women who should have undergone a
regular cervical smear, 68% had indeed performed this
procedure in the previous 3 years; this figure is similar to
that found for general population in France’s ‘‘2005 Cancer
Barometer’’ [11]. Nevertheless, and even though the difference
is not significant, there is a trend towards less screening as the
level of disability increases. Again, this is probably due to poor
access to doctors’ surgeries and healthcare management
difficulties for disabled patients [3].
Regarding the clinical breast examination, there are very few
literature data on the general population. A French study carried
out in 2004 revealed that 10% of GP regularly examined their
patients’ breasts [9]. In our study, 34% of women had never had
a clinical breast examination. There was no association
between this percentage and the level of disability and so,
this finding is probably due to the lack of systematic clinical
breast examination in the general population.For breast cancer screening, an evaluation of a mass
screening programme organised in 2004 revealed a participa-
tion rate of 40,2%; this represents an increase over previous
figures [19] but is still below the 80% objective set by the
fixed by France’s 2007 Cancer Plan. The coverage rates
estimated in the INPES ‘‘2005 Cancer Barometer’’ are 70%
for mass screening and 15 to 20% for individual screening
[11], which is similar to our results. This very satisfactory
result seems to confirm the hypothesis whereby these
neuromuscular disease patients are, in general, very amenable
to medical follow-up.
Our qualitative results for the patients’ opinion of their
gynaecological follow-up consolidate the idea that (mainly
practical) barriers persist [13,4,8] and should help stimulate
further debate on the problem of accessibility.
Our data are, on the whole, very similar to those of the
French general population but differ from several French [1,2]
and North American studies [3–5,15,17,22] on patients with a
somewhat wider range of disabilities. The choice of a
population affected by neuromuscular diseases and being
monitored in a reference centre is a bias but leads to better
results in the application of guidelines and can suggest
interpretations and further research issues. The specific follow-
up provided by a clinical reference centre does not reduce
access to other care procedures (coordinated by the GP) and
may even facilitate the patients’ overall compliance.
Specific measures should be offered to the most dependent
patients; until such patients gain truly equal access to all health
networks, these measures could include the provision of
screening during multidisciplinary appointments. Lastly, it
would be interesting to gather this type of data in populations of
disabled women for whom systematic, multidisciplinary
follow-up is not provided in France (in multiple sclerosis,
for example) or those presenting associated cognitive
impairments.
1.5. Conclusion
Architectural obstacles and (possibly) obstacles related to
negative representations of disability persist but do not
significantly impact access to contraception and gynaecological
screening for women with neuromuscular diseases. These
results have to be confirmed in a larger population and
compared with other populations, in order to better define the
patient groups which require specific measures in favour of
equal opportunities.
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Plusieurs e´tudes ont montre´ que des patientes atteintes d’un
de´ficit moteur ont plus de difficulte´ a` acce´der a` la me´decine
pre´ventive [18,5,20] qu’il s’agisse de la surveillance de la
tension arte´rielle ou du de´pistage des cancers gyne´cologiques
[7]. Celle re´alise´e en 1995 aux E´tats-Unis [6] montre que
seulement 23 % des femmes ayant des limitations d’activite´ ont
eu un frottis contre 41 % pour les femmes n’ayant pas de
limitation. Ces chiffres sont respectivement de 13 et 44 % pour
la re´alisation d’une mammographie alors qu’on ne retrouve pas
de diffe´rence significative entre les deux populations pour la
vaccination contre la grippe. En France, les donne´es sur l’acce`s
a` la me´decine pre´ventive de patients ayant un de´ficit moteur
sont rares. Une e´tude re´alise´e en 2002 dans le sud de la France
[1,2] a essaye´ de de´terminer la pratique des ge´ne´ralistes dans
cette re´gion vis-a`-vis de patients en situation de handicap. Il en
ressortait que sur le plan de la pre´vention 27 % des ge´ne´ralistes
proposaient moins de de´pistage de cancer du sein et 29,5 %
proposaient rarement une contraception a` une personne
pre´sentant un handicap. Les principales raisons e´voque´es dans
ce manque de prise en charge sont le manque d’information sur
les diffe´rents dispositifs me´dicosociaux, le manque de temps
pour la consultation, le manque de coordination entre les
diffe´rents intervenants et des proble`mes de communication
entre les patients et le me´decin. Les maladies neuromusculaires
sont parmi les pathologies responsables d’un de´ficit moteur
pouvant eˆtre a` l’origine de limitations importantes des activite´s.
Elles ne sont ge´ne´ralement pas sources de de´ficiences
cognitives et la prise en charge n’est pas de´termine´e par des
proble`mes ge´nitosexuels spe´cifiques contrairement aux blesse´s
me´dullaires. Elles constituent donc un bon mode`le pour
analyser les obstacles a` la pre´vention lie´s au de´faut
d’accessibilite´ de l’architecture ou aux repre´sentations ne´ga-
tives vis-a`-vis des personnes handicape´es, notamment dans le
domaine de la sexualite´, a` l’heure ou` la loi affirme « l’e´galite´
des chances ». Ces pathologies sont e´galement spe´cifiques de
par l’organisation de leur prise en charge multidisciplinaire.
Celle-ci se fait de fac¸on croissante autour de centres de
re´fe´rence et l’on peut se demander si cela cre´e des difficulte´s
pour le me´decin ge´ne´raliste a` trouver sa place en tant que
coordonnateur du parcours de soins et a` proposer les mesures
pre´ventives et le de´pistage.
L’objectif de cette e´tude est donc d’analyser les pratiques de
contraception et de de´pistage des cancers du col ute´rin et du
sein chez une population de femmes suivies pour une
pathologie neuromusculaire dans un centre de re´fe´rence et
de les comparer a` la population ge´ne´rale. Elle analysera aussi
aupre`s des patientes les obstacles et les e´le´ments facilitateurs a`
cette prise en charge, notamment en lien avec les limitations
d’activite´.
2.1. Patients et me´thodes
L’e´tude concerne toutes les femmes aˆge´es de 20 a` 74 ans,
ayant e´te´ suivies par le re´seau neuromusculaire du CHU
d’Angers depuis son ouverture en 2003, quelque soit lapathologie neuromusculaire, sans de´ficit cognitif majeur
associe´. Au total, 49 des 52 femmes suivies ont e´te´ inclues
dans l’e´tude, une n’a pas pu eˆtre contacte´e, une n’a pas souhaite´
re´pondre et une pre´sentait des troubles cognitifs incompatibles
avec la passation du questionnaire.
Certaines donne´es ont e´te´ recueillies a` partir des dossiers
standardise´s du centre de re´fe´rence.
Les donne´es de´mographiques (date de naissance) et
diagnostiques (nature de la maladie neuromusculaire) ont e´te´
recueillies dans le dossier. Le niveau d’autonomie des patients a
e´te´ cate´gorise´ en : marche autonome, utilisation d’un fauteuil
roulant pour tous les de´placements exte´rieurs, utilisation d’un
fauteuil roulant et ventilation assiste´e diurne.
Un courrier d’information et une demande de consentement
ont e´te´ adresse´s a` toutes les patientes. Un questionnaire a e´te´
adresse´ pour lecture pre´alable par la poste, puis rempli au cours
d’un entretien te´le´phonique ou en face a` face lors d’une
consultation.
Les informations recueillies concernent :
 le mode de vie (situation familiale, nombre d’enfants, activite´
professionnelles) ;
 les pratiques contraceptives (mode de contraception utilise´) ;
 le de´pistage du cancer du col ute´rin (date du dernier frottis,
date pre´vue ou non du prochain) ;
 le de´pistage du cancer du sein (palpation de seins et pour les
femmes de plus de 50 ans date de la dernie`re mammo-
graphie).
Pour l’ensemble de ces examens, le praticien qui les a re´alise´
a e´te´ identifie´ (me´decin traitant ou gyne´cologue).
Une question ouverte explore le ressenti des patientes
concernant leur suivi et les interroge sur les obstacles, et les
e´le´ments facilitateurs de leur suivi gyne´cologique.
Traitement des donne´es.
Toutes les donne´es ont e´te´ saisies sous excel.
Pour la re´alisation des frottis cervicovaginaux, les
re´sultats ont e´te´ analyse´s pour la population des patientes
de moins de 65 ans, ayant de´ja` eu des rapports sexuels et
n’ayant pas subi d’hyste´rectomie comple`te qui correspond a`
la population pour laquelle cet acte de de´pistage est
recommande´.
Pour la re´alisation de la mammographie, les re´sultats ont e´te´
analyse´s pour la population de femmes de 50 ans et plus qui
correspond a` la population pour laquelle cet acte de de´pistage
est recommande´.
Les moyennes et e´carts-types ont e´te´ calcule´s pour les
variables quantitatives.
2.2. Re´sultats
Il s’agit d’une population de 49 femmes d’aˆge moyen de
44,59 (e´cart-type : 13,17 ; extremes : 20–74) ; 30 femmes ont
moins de 50 ans. La pyramide des aˆges est donne´e sur la Fig. 1.
La population comprend neuf myopathies des ceintures, dix
dystrophies musculaires de types 1 (myotonie de Steinert), huit
amyotrophies spinales infantiles.
Fig. 1. Pyramide des aˆges.
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fauteuil roulant et sept utilisent un ventilateur dans la journe´e et
se de´placent en fauteuil roulant.
Trente-quatre femmes vivent en couple ; 23 femmes ont un
ou plusieurs enfants.
Une femme a souligne´ qu’elle avait recouru a` l’adoption par
crainte de transmettre sa maladie et une que le choix de ne pas
avoir d’enfant e´tait lie´ aux craintes concernant la transmission.
Treize femmes ont une activite´ professionnelle.
2.2.1. Contraception
Treize femmes sont me´nopause´es, trois ont un de´sir de
grossesse, neuf disent ne jamais avoir eu de rapports sexuels
et cinq ont eu une hyste´rectomie totale ou partielle pour
fibromes.
Dix-neuf femmes ont donc une indication potentielle a` une
contraception. Parmi celles-ci, 13 ont effectivement une
contraception (68 %). Le moyen le plus fre´quemment utilise´
est la pilule œstroprogestative (53 %). La prescription est
re´alise´e par un ge´ne´raliste dans quatre cas et un gyne´cologue
dans sept des cas.
Deux femmes rapportent que le moyen de contraception leur
a e´te´ impose´.
Une femme dit que la ligature des trompes lui a e´te´ pre´sente´e
comme le seul moyen de contraception. Le refus a conduit a` la
mise en place d’un implant contraceptif. Une femme rapporte
qu’une contraception par Enantone lui a e´te´ propose´e apre`s que
le dispositif intra-ute´rin ait e´te´ juge´ « non adapte´ » a` son
handicap.
Deux femmes utilisent le pre´servatif comme moyen de
contraception. Une femme a eu recours a des implants tubaires,Tableau 1
Pratique de de´pistage en fonction du niveau de dependence.
Femmes marchant
Population totale 19
Palpation des seins annuelle 8
De´pistage cancer col indique´ 14
Frottis re´alise´ 12
De´pistage cancer du sein indique´ 5
Mammographie re´alise´e 5
Dit rencontrer des difficulte´s 2la de´cision ayant e´te´ prise d’un commun accord avec le
gyne´cologue.
Six femmes sur 20 en pe´riode d’activite´ ge´nitale n’ont donc
pas de moyens de contraception, dont cinq vivent en couple.
2.2.2. Frottis
Il est indique´ pour les femmes de moins de 65 ans, ayant de´ja`
eu des rapports sexuels et n’ayant pas eu d’hyste´rectomie totale,
soit dans cette e´tude de 35 femmes.
Trois des 35 femmes n’ont jamais eu de frottis et rapportent
qu’il s’agit d’un choix personnel.
Les frottis re´alise´s datent de moins de trois ans pour 24 des
35 femmes (68 %).
La re´alisation d’un frottis dans les trois dernie`res anne´es est
observe´e pour 12 des 14 femmes marchant (86 %), 11 des
17 femmes en fauteuil (65 %) et une des quatre femmes en
fauteuil ventile´es (25 %). La diffe´rence n’est pas significative.
2.2.3. Palpation des seins et mammographie
Dix-sept femmes n’ont jamais eu de palpation des seins
(35 %), 11 ont eu une palpation a` une fre´quence infe´rieure a` une
fois par an (22 %) et 21 ont eu une palpation annuelle (43 %).
La re´alisation d’une palpation annuelle des seins est
observe´e pour huit des 19 femmes marchant (42 %), dix des
23 femmes en fauteuil roulant (43 %) et trois des sept femmes
en fauteuil roulant et ventile´es (42 %). La diffe´rence n’est pas
significative.
Dix-huit femmes ont 50 ans et plus et toutes ont passe´ une
mammographie, il y a moins de deux ans.
Quinze ont passe´ la mammographie suite a` une convocation
dans le cadre du de´pistage national (83 %). Les autres
prescriptions ont e´te´ faites par le gyne´cologue une fois et le
ge´ne´raliste deux fois.
Parmi ces 18 femmes, 13 se de´placent en fauteuil roulant.
2.2.4. Sentiment sur le suivi gyne´cologique
Les femmes en fauteuil disent plus souvent rencontrer des
difficulte´s pour obtenir un suivi gyne´cologique re´gulier que les
femmes marchant (14/30 femmes en fauteuil versus 2/19 femmes
marchant, p = 0,01).
Toutes e´voquent des proble`mes mate´riels (table modulable
notamment), des difficulte´s d’acce`s au cabinet me´dical. Trois
d’entre elles e´voquent aussi la ne´cessite´ d’avoir recours a` une
tierce personne pour se de´shabiller et s’installer sur la table
d’examen. Cinq des 16 femmes confronte´es a` des difficulte´sFemmes de´pendantes
d’un fauteuil roulant
Femmes de´pendantes d’un
fauteuil roulant et d’un ventilateur
23 7
10 3
17 4
11 1
13 0
13 0
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16 femmes proposent comme e´le´ment facilitateur pour leur
suivi gyne´cologique la possibilite´ d’une consultation comprise
dans la journe´e de consultation multidisciplinaire du centre de
re´fe´rence. (Tableau 1).
2.3. Discussion
Les recommandations ge´ne´rales s’appliquent en principe a`
la population e´tudie´e, notamment en ce qui concerne la
contraception et le de´pistage des cancers du col de l’ute´rus et du
sein. Comme pour toute femme, le sujet de la sexualite´ doit eˆtre
aborde´ au moins une fois et une contraception doit eˆtre
propose´e si la femme le souhaite. Cette population est, en
revanche, biaise´e en faveur des femmes compliantes a` un suivi
me´dical puisque pre´sentes a` la consultation d’un centre de
re´fe´rence.
Dans cette e´tude, les re´sultats sont peu diffe´rents de la
population ge´ne´rale en ce qui concerne le recours a` la
contraception puisque selon le barome`tre sante´ 2005 mene´ par
l’INPES [21], 71 % des femmes en pe´riode d’activite´ ge´nitale
utilisent une contraception. Le pourcentage e´leve´ de femmes
sans contraception, y compris parmi celles vivant en couple et
sans souhait de grossesse ne refle`te donc pas ne´cessairement
des proble`mes spe´cifiques. La me´thode a pu sous-estimer
l’utilisation du pre´servatif comme moyen contraceptif mais son
indice de Pearl [16] est de toutes fac¸on peu satisfaisant. En ce
qui concerne la me´thode contraceptive, la pilule reste le moyen
le plus utilise´ comme dans la population ge´ne´rale (57 %) [10].
Le recours au ste´rilet est nul dans notre e´tude (alors qu’il reste
le second moyen de contraception en France dans la population
ge´ne´rale), ce qui concorde avec les donne´es de la litte´rature
nord-ame´ricaine [14,17]. Enfin, le recours a` une me´thode
chirurgicale est faible dans notre e´tude (7 %), ce qui contraste
avec cette meˆme e´tude ame´ricaine montrant que les femmes
ayant un handicap ont plus recours a` une me´thode chirurgicale
[12]. Cette situation ne traduit donc probablement pas de
difficulte´s massives d’acce`s a` la contraception. En revanche, il
est possible que les difficulte´s mate´rielles d’installation en
position gyne´cologique, conduisent a` une moindre proposition
de ste´rilets. Et la prescription de me´thodes de contraception
« inhabituelles » traduit sans doute la persistance de quelques
ste´re´otypes ne´gatifs dans les repre´sentations me´dicales.
Sur la population de femmes qui doivent be´ne´ficier d’un
suivi par frottis re´gulier, 68 % ont un frottis datant de moins de
trois ans, ce qui rejoint les chiffres de la population ge´ne´rale,
estime´ par le barome`tre cancer 2005 a` 71,6 % [11]. Ne´anmoins,
meˆme si la diffe´rence n’est pas tout a` fait significative, il existe
une tendance en faveur d’un moindre de´pistage lorsque le
handicap est important, traduisant tre`s probablement a` nouveau
les difficulte´s d’accessibilite´ des cabinets me´dicaux et de prise
en charge d’une patiente handicape´e [3].
En ce qui concerne la palpation des seins, il existe tre`s peu de
donne´es de la litte´rature sur la population ge´ne´rale. Une e´tude
mene´e en Picardie en 2004 a re´ve´le´ que seulement 10 % des
me´decins ge´ne´ralistes pratiquaient une palpation re´gulie`re des
seins [9]. Dans notre e´tude, 34 % des femmes n’ont jamais eu depalpation des seins. Il n’y a pas de lien avec le niveau de handicap
et cela traduit sans doute plutoˆt l’absence de ge´ne´ralisation de la
palpation des seins dans la population ge´ne´rale.
En ce qui concerne le de´pistage du cancer du sein,
l’e´valuation du programme du de´pistage organise´ en 2004
montrait un taux de participation de 40,2 % en progression
(58,4 % dans le Maine et Loire) [19] et infe´rieure au 80 % fixe´
par le plan cancer 2007. Le taux de couverture estime´ par le
barome`tre cancer 2005 de l’INPES est de 70 % pour le
de´pistage organise´ et de 15 a` 20 % pour le de´pistage individuel
[11], ce qui correspond aux re´sultats de notre e´tude. Cette
donne´e, tre`s satisfaisante, traduit sans doute la compliance
globale de ces patientes a` un suivi me´dical.
Les re´sultats qualitatifs quant au sentiment a` des patientes
vis-a`-vis de leur suivi gyne´cologique confortent l’ide´e qu’il
persiste des barrie`res, principalement mate´rielles [13,4,8] et
relancent le de´bat sur les proble`mes d’accessibilite´.
Ces re´sultats sont globalement tre`s proches de ceux de la
population ge´ne´rale et assez diffe´rents d’e´tudes pre´alablement
publie´es, en France [1,2] et surtout en Ame´rique du Nord [3–
5,15,17,22], pour des populations plus diverses de patient(e)s
en situation de handicap.
Le recrutement d’une population de maladies neuromuscu-
laires, suivie dans un centre de re´fe´rence constitue sans doute
donc un « biais », favorable, et qui peut sugge´rer des
interpre´tations et des pistes de travaux ulte´rieurs. Le suivi
spe´cifique en centre de re´fe´rence ne diminue pas l’acce`s a`
d’autres soins coordonne´s par le me´decin traitant et favorise
peut eˆtre globalement la compliance des patients. Des mesures
spe´cifiques doivent peut-eˆtre eˆtre propose´es aux patientes les
plus de´pendantes, y compris l’inclusion du de´pistage dans les
consultations multidisciplinaires, tant que l’e´gal acce`s de toutes
a` toutes les structures n’est pas une re´alite´. Enfin, la
comparaison de ces donne´es avec des populations de femmes
en situation de handicap pour lesquels un suivi syste´matique est
moins organise´ (scle´roses en plaque, par exemple) ou
pre´sentant des troubles cognitifs associe´s pourrait eˆtre utile.
2.4. Conclusion
Des obstacles architecturaux, et peut-eˆtre des obstacles lie´s
aux repre´sentations, demeurent a` la marge mais ils n’impactent
pas de fac¸on importante l’acce`s de femmes pre´sentant une
maladie neuromusculaire aux pratiques de contraception et de
de´pistage. Ces re´sultats me´ritent d’eˆtre confirme´s sur une
population plus large et confronte´s a` d’autres populations afin
de de´gager les publics sur lesquels doivent porter les strate´gies
permettant d’e´galiser les chances.
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